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Schwerpunkt:
Bewiltigung chronischer Krankheit

Doris Schaeffer und Martin Moers

Uberlebensstrategien —ein Phasenmodell

zum Charakter des Bewiltigungshandelns
chronisch Erkrankter

Survival strategies —a phase model on the character of coping with chronic illness

The aim of the article is to give a contribution to the theoretical discussion about chronic ill-
ness. With reference to the present theories on managing chronic illness, the authors try to ge-
neralize the knowledge about how chronically il cope with their disease and try to combine
it in a phase model. A knowledge gained from different studies they carried out corporately
or separately. This model reveals that coping with chronic illness is mainly focussed on life
which is irritated and threatened by the disease and not primarily on the disease itself. Fur-
thermore the coping strategies do not considerably change in character and purpose, they stay
relatively homogenous. In contrast to that the dealing with the disease develops apposite to
the challenges the chronically ill are confronted with,
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Ziel des Artikels ist es, zur Theoriediskussion iiber chronische Krankbeiten beizutragen.
Unter Riickbezug auf die vorliegenden Theorien zur Bewdltigung chronischer Krankbeit,
versuchen die Autoren, die in unterschiedlichen teils gemeinsam, teils getrennt durchge-
Siihrten Studien gewonnenen Erkenntnisse zum Bewiltigungshandeln chronisch Erkrank-
ver zu generalisieren und sie in einem Phasenmodell zu biindeln, das in dem Artibel vorge-
stellt wird. Dabei wird gezeigt, dass das Bewiltigungshandeln der Erbrankten vor allem auf
das durch die Krankbheit irritierte und bedrohte Leben und nicht primir auf die Krankheit
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zielt. Gezeigt wird auferdem, dass die Bewiltigungsstrategien sich in Charakter und Ziel-
setzung nicht wesentlich verindern und relativ gleichfsrmig sind. Im Gegensatz dazu aber
variiert der Umgang mit der Krankbeit. Er entwickelt sich geradezu gegenliufig zu den an
die Erkrankten gestellten Herausforderungen.

Schliisselwérter
Bewilrigung chronischer Krankheit, Krankheitserleben, Patientenperspektive, theoretisches Phasen-

modell

Einleitung

In den letzten drei Jahrzehnten wurde viel an Forschung iiber chronische Krankheiten
durchgefiihre, die allerdings sehr stark auf einzelne Krankheiten und somatische As-
pekte konzentriert ist. In Reaktion daraufwird bereits seit den 1990er Jahren kritisierr,
dass die bisherige Forschung vornehmlich der Aufenperspekrive — der Expertensicht —
verhaftet ist und sie der Patientenperspektive zu wenig Aufmerksamkeit widmet (Con-
rad 1990: 1261). Diese Situation hat sich inzwischen verindert. Vor allem im engli-
schen und anglo-amerikanischen Sprachraum existiert mittlerweile eine statcliche,
meist qualitative Forschungstradition, die sich dem Erleben und der Problemsicht der
Patienten auf chronische Erkrankung widmet. Auch in Deutschland sind in den letzten
Jahren entsprechende Studien entstanden — viele in der Pflege, etliche auch in den Ge-
sundheitswissenschaften. Meist verharren sie jedoch auf der empirischen Ebene. Ver-
suche, die gewonnenen Erkenntnisse zu generalisieren und fiir den Theoriediskurs

iiber chronische Krankheit fruchtbar zu machen, stehen noch weitgehend aus (siehe
auch Thorne et al. 2002).

Eben hier ist der Ankniipfungspunket der nachfolgenden Ausfiihrungen, die auf
unterschiedlichen qualitativen Studien iiber die Binnensichrt auf chronische Krankheit
basieren und zur Theoriediskussion beitragen wollen. Im Mittelpunkt der Uberlegun-
gen steht das Bewiltigungshandeln chronisch Erkrankter in dem oft langen und wech-
selhaften Verlauf des Krankheitsgeschehens, konkret die Frage, welchen Relevanzkrite-
rien und Priorititensetzungen es folgt und welche Logik ihm zugrunde liegt. Die The-
se, die wir hier entfalten werden, lautet, dass das vorrangige Interesse der Erkrankten
nicht der Krankheit gilt, sondern dem durch sie beschidigten Leben. Auch ihre Bewil-
tigungsbemiihungen zielen in erster Linie auf das durch die Krankheit irritierte Leben
und sind gewissermaflen als , Uberlebensstrategien® zu charakterisieren. Das hat, wie
wir in einem Phasenmodell zeigen, erhebliche Folgen fiir den Umgang mit der Krank-
heitund der Kranken- bzw. Patientenrolle.

Zur theoretischen Einordnung

Zunichst zur theoretischen Rahmung der nachfolgenden Uberlegungen: Sic kniipfen
anden laufenden Theoriediskurs iiber chronische Krankheitan und beanspruchen, ihn
mit der Konzentration auf das individuelle Bewiltigungshandeln der Erkrankten und
seine Verinderungen im Zeitverlauf um eine weitere Perspektive zu erginzen. Exem-
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plarisch sei dies an einigen, fiir den aktuellen pflegewissenschafilichen Diskurs wichti-
gen Theorieansitzen verdeutlicht'.

- Das der stresstheoretischen Tradition entstammende Coping-Konzepr (Lazarus
1966; Lazarus/Folkmann 1987; Hill Rice 2005) konzentriert sich auf das Krankheits-
verhalten, verstanden als Fihigkeit des erkrankten Individuums, mit der Krankheitssi-
tuation umzugehen oder sie zu bewiltigen. Es zielt also auf die individuelle Ebene und
auf die vom Individuum bei Stressoren oder belastenden Lebensereignissen, wie auch
chronische Krankheiten sie darstellen, zu erbringenden innerpsychischen, kognitiven
und emotionalen Verarbeitungs- und Reorientierungsleistungen. Besondere Bedeurung
wird dabei den subjektiven Situationseinschitzungen und -bewertungen beigemessen,
denn ob und inwieweit ein Ereignis oder eine Situation als belastend und damir als
Stressfaktor wahrgenommen und empfunden wird, hiingt davon ab, wie die Situations-
und Ressourceneinschitzung ausfillt. Bewiltigung wird hier also vorrangig als indivi-
duelle Krankheitsverarbeitung konzeptualisiert. Die Handlungsebene steht nicht im
Zentrum des Interesses. In Einklang damit wird dem psychologischen Coping-Kon-
zept entgegen gehalten, dass es die Dimension aktiven und in die Umwelt bzw. das Ge-
schehen eingreifenden Handelns vernachlissigt (Gerhardt 1986) und sozialen Kon-
textbedmgungen (Knoll etal. 2005; Schwarzer 1996; Schwarzer/Schwarzer 1996) wie
auch zeitlichen Gesichtspunkten zu wenig Beachtung schenkt?.

- Das in der interaktionstheoretischen Tradition stehende und auf die Arbeiten der
Forschergruppe um Strauss zuriick gehende Tiajektkonzept (Corbin/Strauss 2004;
Corbin/Strauss 1991; Strauss et al. 1991; Wiener/Dodd 1993) zielt auf eben diese Di-
mensionen®. Trajekt meint Verlaufskurve, spielt daraufan, dass chronische Erkrankun-
gen anders als Akuterkrankungen nicht zeitlich begrenzt sind und ihr Verlauf eine be-
sondere Eigendynamik aufweist: Phasen krisenférmiger Zuspitzung, Restabilisierung
und erneuter Destabilisierung stehen in einem permanenten, unvorhcrsehbaren
Wechsel und weisen den Charakter einer spiralférmigen Kurve auf, deren Tendenz
langfristig nach unten neigt (siche dazu Corbin 2001; Corbin/Strauss 1988; Strauss et
al. 1984). Das Trajektkonzept fokussiert einerseits a) auf diese temporalen Aspekte
oder — anders formuliert — auf die prozessuale Eigendynamik des Verlaufs chronischer
Krankheit und andererseits b) auf die dabei anstehenden Handlungsaufgaben und das
interaktive Geschehen. Denn chronische Krankheit oder Funktionseinbuflen fordert
nicht einzig den Erkrankten, sondern auch den Angehérigen und den involvierten Ge-

1 Die Theorieansitze kénnen hier nur skizzenhaft und damit tendenziell verkiirzt dargestellt werden. Ausfiihrlich
werden sie in dem derzeit in Vorbereitung befindlichen Buch ,Bewiltigung chronischer Krankheir im
Lebenslauf®, herausgegeben von D. Schaeffer, erérrert.

2 Die in der US-amerikanischen pflegewissenschaftlichen Diskussion viel beachteten Arbeiten von Mishel iiber
Unsicherheit und chronische Krankheit (Mishel 1988, 1999) reihen sich hier ein. Auch in ihnen gilt das Interesse
den Kognitions- und Bewiltigungsprozessen, die analog zu den Coping bzw. Stresstheorien konzeptualisiert wer-
den. Mit anderen Worten, wie die Unsicherheit und Ungewissheit in ihrer Vieldimensionalitit bewiltigt werden
kann, hingt von der subjektiven Siruationseinschitzung und -bewertung ab — daven, ob sie als Bedrohung oder
Chance wahrgenommen wird {vgl. Hill Rice 2005; Barron 2005)).

3 Sie spielen bereits in friiheren Arbeiten — etwa in Glaser/Strauss (1965) und Strauss et al. (1984) — eine wichtige
Rolle.
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sundheitsprofessionen eine ganze Reihe an Bewiltigungs- und Interaktionsleistungen
ab, deren Resultat auf den Krankheitsverlauf zuriickwirke. Er ist somit nicht nur durch
das blofe somatische Krankheitsgeschehen geprigt, sondern wird in seinem Gang ent-
scheidend durch das Handeln aller an der Krankheitsbewiltigung beteiligten Akteure
beeinflusst und auch geformt. Auch dieser Durchformung gilt das Interesse im Trajeke-
konzept. Dabei wird Bewiltigung — Corbin/Strauss sprechen von »Management™ —als
Arbeit konzeptualisiert. Diese basiert auf Aushandlungsprozessen, denn die anzuge-
henden Aufgaben sind nicht eindeutig und verindern sich zudem permanent im Ver-
lauf der Krankheit. Sie bediirfen deshalb der fortlaufenden Abstimmung unter den be-
teiligten Akreuren, in die deren subjektive Situationsdefinitionen eingehen. Die Situa-
tionsdefinitionen wiederum sind nicht statisch, sondern entstehen in fortlaufenden
Interaktions- und Aushandlungsprozessen mit anderen. Im Zentrum der Aufmerk-
sambkeit steht hier also die Krankheitsbearbeitung und das soziale, interaktive Gescheben
aller an der Bewilrigung — dem Management — des Krankheitsverlaufs beteiligren Ak-
teure.

Diese beiden, zweifelsohne wichtigsten Theorieansitze haben auch den pflegewis-
senschaftlichen Theoriediskurs iiber chronische Krankheit inspiriert, in dem — wie
nachfolgend exemplarisch zu sehen sein wird — auf diese beiden Konzepte rekurriert
wird, in dem Bestreben, einzelne Aspekte zu vertiefen oder pllegewissenschaftliche Ak-
zZente zu setzen.

- Dasder pflegewissenschaftlichen Diskussion entstammende und hier viel beachtete
willness constellation model“von Morse/Johnson (1991) steht in der Tradition des Co-
pingkonzepts. In Einklang damit widmen sich auch Morse/Johnson vornehmlich dem
Krankheitsverhalten, bemessen aber dem subjektiven Krankheitserleber und auch so-
zialen Dimensionen gréfere Bedeutung bei. Denn das Interesse von Morse/Johnson gilt
dem Krankheitserleben und -verhalten des Erkrankten und seiner Angehérigen sowie
dem Zusammenspiel zwischen ihnen’, weil chronische Krankheit immer auch das sozi-
ale Umfeld bzw. die Familie des Erkrankten berrifft, familiale Rollen, Beziechungen und
Interaktionen verindert und zum Verlust von Normalicit fiihrt. Deshalb betrachten
Morse/Johnson primir die von den Erkrankten und ihren Angehérigen zu integrieren-
den Krankheitsfolgen und die dazu von ihnen zu erbringenden Kompensations- und
Anpassungsleistungen, deren Ziel - so ihre These — in der Wiedererlangung von Nor-
malitit (,regaining normalcy®, ebenda: 317) besteht. Zur Beschreibung dessen entwi-
ckeln sie ein Phasenmodell, in dem — Ghnlich wie im Trajektkonzept — das soziule Bewil-
tigungsgeschehen im Mittelpunke steht, das sich hier aber ausschliellich auf das Zu-
sammenspiel der Erkrankten und ihren Angehérigen konzentriert. Auch temporale
Aspekte finden in dem Phasenmodell Beriicksichtigung, wobei aber nur ein Abschnitt
des Krankheitsverlaufs — die sich meist schleichend ankiindigende und dann von ciner

4 Dem Begriff Management wird der Vorzug vor dem der Bewiltigung gegeben, um zu unterstreichen, dass die
bereiligten Akteure als aktiv handelnde und nichr nur als passiv verarbeitende Subjekte begriffen werden.

5 Der Einfluss des Trajekrskonzepts auf das ,illness constellation model” ist hier deutlich erkennbar, wird von
Morse/Johnson aber nur sehr verhalten angedeutet.
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akuten Krise begleitete Phase der Krankheitsmanifestation und deren Verarbeitung —
in den Blick genommen wird.

- Auch die niederlindische Pllegewissenschaftlerin Grypdonck (Grypdonck 1999,
2005) widmet sich — unter Riickbezug auf sozialphinomenologische Uberlegungen —
dem Krankheisserleben und damit der Bedeutung, die der Krankheitswirklichkeir fiir
die Betroffenen zukommit, Krankheit gilt in dieser Perspektive ebenfalls nichr als »ob-
jektives®, sondern als »subjektives Geschehen, das seine besondere Ausprigung erst
durch das Erleben der Person des Kranken und die Bedeutung, die der Erkrankung
subjektiv verliehen wird, erhilt (ebenda: 18). In ihren an die vorliegenden theoreti-
schen Erkenntnisse und speziell das Trajektkonzeptanschliefenden Ausfiihrungen legt

srypdonck besonderen Wert auf den Perspekrivwechsel von der Krankheits- hin zur
Lebensorienticrung, weil — so die zentrale Erkenntnis und These — chronische Krank-
heit nur einen Teil des Lebens chronisch kranker Menschen ausmacht und sie die Er-
krankten zugleich mit zahlreichen Verinderungen ihres bisherigen Lebens konfron-
tiert, die ebenso wie die Krankheit der Bewiltigung harren. Diese Verinderungen theo-
retisch fassbar zu machen und vor allem: sie in ihren konzeptionellen Implikationen fiir
die Pflege zu reflektieren, gilt das Interesse Grypdoncks®. Die zur Krankheitsbewilti-
gung erfolgenden Anstrengungen der Erkrankten werden kaum in den Blick genom-
men, vorrangig die an die Pflege gestellten Anforderungen dabei diskuriert, das Leben
iiber die Krankheit zu stellen.

Dieser kurze Abriss deutet an, wie weitreichend die zwei dominanten Theorieansic-
ze — das Coping- und das Trajeltkonzept — auch den pflegetheoretischen Diskurs und
die hier vorgelegten Theorieversuche zur Bewiltigung chronischer Krankheit beein-
flusst haben. Das gilt auch fiir unsere Uberlegungen, mit denen wir unter Rekurs auf
diese Theorieansitze eine weitere theoretische Perspektive einbringen.

Im Zentrum des Interesses steht dabe dhnlich wie auch bei den dargestellten Theo-
rieansitzen das subjektive Krankheitserleben und -verhalten, wobei wir die Aufmerk-
samkeit auf einem speziellen Aspekt richten: auf die scheinbaren Ungereimtheiten des
Bewiltigungshandelns chronisch Erkrankter, wenn es darum geht, sich mir einer sich
manifesticrenden und fortan das Leben begleitenden chronischen Krankheit zu arran-
gieren und iiber die Zeit mit den durch sje aufgeworfenen Handlungsherausforderun-
gen umzugehen. Wie zahlreich, unterschiedlich gelagert und komplex diese sind, wur-
de in den vergangenen Jahren in zahlreichen Arbeiten gezeigt (ex. Charmaz 1991,
2000; Corbin/Strauss 2004; Grypdonck 1999, 2005; Hyman/Corbin 2001; Miiller-
Mundrt 2005; Schaeffer 2004) auch wie scheinbar diffus sich das Patientenhandeln oft
ausnimmt. Vor allem, wenn die Expertensicht eingenommen wird, scheint das Patien-
tenhandeln vielfach unangemessen zu sein und keiner rationalen Logik zu folgen. Be-
trachtet man es hingegen aus der Binnensicht der Erkrankten ist es hochrational, folgt
aber anderen Relevanzkriterien und Priorititen als von professioneller Seite unterstellt.

6 Einer ihnlichen Anniherung folgte die US-amerikanische Plegewissenschaftlerin Travelbee (1997) und wie
Grypdonck beanspruchre auch sic, eine normative Theorie zur Pflege chronisch Kranker zu entwickeln.
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Diese offen zu legen und das individuelle Bewiltigungshandeln in seiner Logik und
Sinnhaftigkeit zu entschliisseln, ist Absicht unserer Ausfiihrungen.

Theoretisch kniipfen sie an das Trajektkonzept an, rekurrieren also auf die tempora-
len und dynamischen Besonderheiten chronischer Krankheit, betrachten allerdings
weniger —wie etwa Strauss/ Corbin oder auch Morse/Johnson — das soziale und interak-
tive Geschehen, sondern verharren bei dem erkrankten Individuum und dessen zur Be-
wiltigung der Krankheitssituation unternommenen Handlungsanstrengungen. Be-
wusst sprechen wir von Bewiltigung und nicht von Coping, denn das Interesse gilt
nicht der psychischen Verarbeitung von chronischer Krankheit, wie sie im Copingkon-
zept und auch der psychologischen Diskussion iiber Bewiltigung im Vordergrund
steht (exempl. Briiderl 1988; Tesch-Rémer et al. 1997), sondern den aus chronischer
Krankheit erwachsenen Handlungserfordernissen und den in Reaktion darauf von den
Erkrankten gesuchten und gefundenen Strategien des Umgangs mit ihnen. Um die da-
zu erforderlichen Handlungsprozesse zu unterstreichen, wird in der soziologischen
Diskussion dem psychologischen coping das soziale coping zur Seite gestellt. Soziales
coping wird definierc als aktiv eingreifendes Handeln in die Umwelt, das zu einer akti-
ven Verinderung oder den Versuch einer Verinderung der Umwelt fithrt (Gerhardt
1993: 35) —eine aus unserer Sicht ebenfalls zu eng anmutende Beschreibung der Hand-
lungs- und Bewiltigungserfordernisse bei chronischer Krankheit, die dem fiir sie typi-
schen Spannungsverhiltnis von Handeln und Erleiden und der in etlichen Phasen des
Krankheitsverlaufs dominierenden konditionellen Gesteuertheit (Schiitze 1981) nicht
gerecht wird. Die Forschergruppe um Strauss wiederum greift — wie erwihnt —auf den
Begriff ,Management" zuriick und will damit ebenfalls die Dimension aktiven, ,bear-
beitenden® Handelns betonen (Corbin/Strauss 2004; Corbin/Strauss 1998; Strauss et
al. 1991; Strauss et al. 1984). Der Managementbegriff hat im deutschen Sprachge-
brauch jedoch eber technisch-instrumentellen Charakter und wird zudem vorwiegend
verwendet, um die sich auf der Akteursebene stellenden (Steuerungs- und Bearbei-
tungs-) Probleme zu beschreiben. Auch er scheint daher nicht geeignet, sodass hier dem

Bewiltigungsbegriff der Vorzug gegeben wird.

Bewiltigung meint dabei — wie nochmals hervorzuheben ist — die von dem erkrank-
ten Individuum unternommenen Handlungsanstrengungen, um mit der Krankheits-
situation und ihren zahlreichen biographischen, sozialen, alltagsweltlichen und krank-
heitsbezogenen Implikationen umzugehen. Darin ist sowohl das aktiv eingreifende,
wie auch das reaktive bzw. passive Handeln eingeschlossen. Mit dieser Unterscheidung
ist nochmals das Spannungsverhiltnis von Handeln und Erleiden angesprochen: Denn
wie alle Verlaufskurven weisen auch chronische Krankheiten eine kaum vorhersehbare
und nur schwer zu kontrollierende Eigendynamik auf, die zwischenzeitlich Prozesse
des Erleidens und Ausgeliefertseins erzeugt, bestenfalls konditionell gesteuertes Agie-
ren erlaubt und kaum aktiv steuerndes Handeln erméglicht (Schiitze 1981; Strauss
1993). Doch dhnlich wie auch Nicht-Kommunikation eine Form der Kommunikation
darstellt, stellen auch konditionell gesteuertes Agieren, reaktives Handeln und passives
Erleiden Formen des Handelns dar, beeinflussen den Verlauf der Ereignisse und sind
daher in die Betrachtung einzubeziehen.
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Betrachtet man die Strategien im Zeitverlauf wird sichtbar, dass sie nicht gleichfor-
mig sind, sondern sich im Verlauf des Krankheitsgeschehens verindern. Ursichlich da-
fiir ist, dass die Krankheit nicht zum Stillstand gebrache werden kann und immer wie-
der neu und anders ihren Tribut zollt. Faktisch kann das Leben mit chronischer Krank-
heit daher als ein den Erkrankten abgetrotzter Lernprozess konzeptualisiert werden, im
Zuge dessen auch die Bewiltigungsbemithungen angepasst und modifiziert werden
miissen. Dennoch verindern sich die einmal von den Erkrankten eingeschlagenen Be-
wiltigungsstrategien nicht grundlegend. Modifikationen berithren meist nur die
Oberfliche ihres Handelns. Im Gegensatz dazu aber variiert der Umgang mit der
Krankheit und der Kranken- bzw. Patientenrolle. Ist er anfinglich durch hohe Compli-
ance geprigt, so entwickelt er sich im Verlauf der Krankheit geradezu gegenliufig zu
den an die Erkrankten gestellten Herausforderungen, wie wir nun nachfolgend in ei-
nem Phasenmodell zeigen.

Phasenmodell zum Verlauf und Charakter
des Bewiltigungshandelns chronisch Erkrankter

Im Mittelpunkt des aus der Binnenperspektive entwickelten Phasenmodells steht das
Bewiltigungshandeln chronisch Erkrankrer — konkret: das Erleben und der Umgang
mit der Krankheit, den durch sie in ihrem Leben aufgeworfenen Handlungsherausfor-
derungen und der Kranken- bzw. Patientenrolle —in den unterschiedlichen Phasen des
Krankheitsverlaufs. Die cinzelnen Phasen haben idealtypischen Charakter und verlau-
fen individuell unterschiedlich. Sie stellen sich zudem bei chronisch degenerativen psy-
chischen Erkrankungen tendenziell anders dar als bei chronisch progredienten Erkran-
kungen bzw. solchen, die mit kognitiven Einbufen einhergehen. Gleichwohl sind ein-
selne FElemente dieses auf der Basis des Bewiltigungshandelns von Menschen mit
chronisch progredienten Erkrankungen entwickelten Phasenmodells bei allen chroni-
schen Erkrankungen anzutreffen. Dennoch gilt es immer im Auge zu behalten, dass
Menschen entsprechend ihres eigenen Lebensentwurfs und nicht einem Phasenmodell
folgend leben, sei es auch noch so sehr aus der Subj ekrivperspektive entwickelt. Model-
le mit ihren verallgemeinerten erklirenden Konzepten vermogen lediglich einen heu-
sistischen Rahmen zu bieten, der dazu behilflich ist, den individuellen Fall — das Einzel-
schicksal —im Licht dieser Konzepte besser zu verstehen.

Im Vorfeld der Diagnose

Selten entstehen chronische Krankheiten von heute auf morgen. Meist haben sie eine
lange und oft sogar Jahre wihrende Vorlaufzeit, bevor sie endgiiltig manifest werden.
Gleichwohl zeigen sich Vorboten, stellen sich zunichst unscheinbar anmutende kér-
perliche Verinderungen ein, entwickeln sich dann deutlichere Beschwerden und
schlieRlich irritierende Symptome. All diese Krankheitsanzeichen zu interpretieren, ist
fir die Betroffenen nicht einfach, weil sie auf eine Leerstelle in ihrem Erfahrungsreper-
oire treffen. Zudem sind sie meist mehrdeutig und sperren sich einfachen Zuordnun-
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Zugleich wird einem bislang unterbeleuchteten Aspekt besondere Beachtung ge-
schenkt: der Frage, wie die Erkrankten die Kranken- und Patientenrolle und die ihr bei
chronischer Krankheit innewohnende Ambiguitit handhaben (dazu Schaeffer 2004).
Denn anders als Akutkranke sind chronisch Erkrankte durch die Krankheit zwar pha-
senweise in ihrer Autonomie, Handlungsfihigkeit und ihren sozialen Teilhabemog-
lichkeiten eingeschrinkt, phasenweise hingegen nicht. Sie sind also gewissermafen ge-
sund und krank zugleich, befinden sich dabei allerdings nicht im Zustand vollstindi-
ger, sondern ,bedingter” Gesundheit bzw. Krankheit (Gerhardt 1993; Paterson 2001).
Der Frage, was es aus der Patientenperspektive beschen bedeutet, mit dieser Ambi-
guitdt zurechtzukommen, gilt ebenfalls das Interesse. Auch dabei wird Zeitverlaufsge-
sichtspunkten besondere Aufmerksamkeit geschenkt, denn je weiter die Krankheit
voranschreitet, desto weitreichender ist dje Einschr’dnkung ihrer Autonomie und ihres
Handlungsvermagens und desto schwieriger ist es, in dieser Ambiguitit eine Balance
zufinden und die eigene Situation zu steuern.

Die Datenbasis unserer Ausfiithrungen bilden unterschiedliche, teils gemeinsam,
teils getrennt durchgefiihrte qualitative Studien iiber chronische Krankheit”. Das
Interesse dieser Studien galt der Frage, wiesich das Erleben (die Problemwahrnehmung
und -einschitzung) chronischer Krankheit subjektiv darstellt, wie sich die durch sic
aufgeworfenen Handlun gsherausforderungen im Verlauf des oft lan gen Krankheitsge-
schehens aus der Binnenperspektive ausnehmen und welcher Umgang mit ihnen und
der (Krankheits-)Situation gesucht und gefunden wird. Mehrheitlich waren die Stu-
dien als Lingsschnittuntersuchungen angelegr, erméglichren also nicht nur eine Mo-
mentaufnahme, sondern erlaubten die Krankheitsverliufe und das Bewiltigungshan-
deln der Erkrankten iiber einen lingeren Zeitraum zu verfolgen.

Die theoretisch zentrale Erkenntnis, zu der wir in diesen Studien gelangt sind und
hier thesenférmig darlegen wollen, lautet wie eingangs bereits skizziert, dass das primi-
re Interesse der Erkrankten nicht der Krankheit, sondern dem durch sie irritierten Le-
ben gilt. Denn aus Sicht der Erkrankten beriihre die Krankheit alle Dimensionen ihres
Lebens, ruft zahlreiche Irritationen hervor, provoziert Unsicherheiten, ja beschidigt
ihr Leben. Dies erklirt, warum auch ihre Bewiﬂtigungsbemﬁhungen in erster Linie auf
das durch die Krankheit aus den Fugen geratene Leben konzentriert sind und keines-
wegs —wie stillschweigend angenommen — vorrangig und allein an das direkte Krank-
heitsgeschehen adressiert sind. Die dazu individuell gesuchten und gefundenen Bewil-
tigungsstrategien kénnen héchst unterschiedliche Ausprigungen annehmen, verfol-
gen aber immer das Ziel, das durch die Krankheit beschidigte Leben zu reparieren und
wieder unter Kontrolle zu bringen und kommen gewissermaflen Uberlebensstrategien
gleich.

7 Dazu gehéren unterschiedliche Studien iiber die Bewiltigung und Versorgungsnutzung von HIV- und
AidsErkrankren (Rosenbrock/Schaeffer 2004; Schaeffer 2004; Schaeffer/Moers 2003), eine Studie iiber
Fallverliufe von Sterbenden (Schaeffer 2005; Schaeffer et al. 2003), eine Studie tber die Bewiltigung von chro-
nischem Schmerz (Miiller-Mundt/Schaeffer 2002), cine Studie iber die Bewiltigung komplexer
Medikamentenregime bei chronischer Krankheir (Schaeffer et al. 2005), eine europiische Studie zur Bewiltigung
chronischer Krankheir im Alter (Garms-Homolova/Schaeffer 19892, b; Garms-Homolova et al. 1991).
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gen. Daher werden sie oft so lange als moglich zu normalisieren versucht, sei es dadurch,
dass sie zunichst beiseite geschoben oder mit alltiglichen Lebensbedingungen erklire
werden — in dem Bestreben, und auf diese Weise die Kontrolle iiber die Situation zu er-
halten (Charmaz 2000): Schwichezustinde und Kurzatmigkeit werden etwa auf Alte-
rungsprozesse, gesteigerte Miidigkeit und Leistungsabfall auf Arbeitsiiberlastung, Ge-
wichtsabnahme auf familiiren Stress, Sehprobleme auf Uberlastung durch Bildschirm-
arbeit oder Fieber auf einen akuten Infekt zuriickgefithrt. Zuweilen wird auch das
Allragsleben angepasst, werden etwa vermehrre Ruhepausen, lingere Urlaubsphasen
cingelegt, berufliche oder private Verpflichtungen reduziert, soziale Aktivititen einge-
schrinkt usw. —in der Hoffnung, dass die Symptome und Beschwerden auf diese Weise
voriibergehen.

Befordert werden diese Normalisierungsversuche aus der Patientenperspektive be-
sehen durch die vage, nicht genau ins Auge gefasste und archaisch erlebre Befiirchtung,
dass Unheil droht. Auch die immer wieder aufflackernde Angst und die innere Beunru-
higung wird durch tendenzielle kognitive Vermeidung zu beruhigen versucht. Dazu ge-
hértauch, dass eine diagnostische Abklarung vielfach lange Zeit vermieden und start-
dessen mit Abwarten reagiert wird — oft begriindet mit Aversion gegeniiber dem Versot-
gungswesen und der Krankenrolle. Die Normalisierung kann aber auch so weit gehen,
dass das Versorgungswesen gezielt zur Verharmlosung und Beruhigung unterschwelli-
ger Angste benutzt wird — etwa indem das Ausmaf vorhandener Beschwerden gegenii-
ber dem konsultierten Arzt verharmlost und er zu bagatellisicrenden Erklirungen sti-
muliert wird oder indem dessen warnende Befunde als iibertricben abgewehrt und eine
weitergehende Diagnostik als (noch) nicht notwendig auf die lange Bank geschoben
wird oder aber auch, indem der Arzt gewechselt oder die Alternativmedizin bemiiht
wird, um zu einer ,,passenden® Erklirung zu gelangen.

Die Versuche, die Krankheitsanzeichen zu normalisieren, konnen sich sehr lange
hinziehen, da die Krankheitssymptome zeitweise wieder zuriick gehen, ganz ver-
schwinden oder in verinderter Form auftreten kénnen und aufgrund dieser Inkonsis-
tenz ermdglichen, sich immer wieder zu bestitigen, dass nichts ernsthaftes sei. Anders
stellt sich die Situation dar, wenn die kirperlichen Vorboten so massiv und irritierend
erlebt werden, dass Normalisierungsversuche nicht greifen, wie etwa bei andauernden
starken Schmerzen oder bei Lihmungserscheinungen. Doch egal wie, immer gelangen
die Normalisierungsversuche irgendwann an Grenzen, sei es, weil sich die Symptome
zuspitzen, sich eine akute Krankheitskrise einstellt oder weil die Verunsicherung im-
mer weiter um sich greift.

Erhalt der Diagnose — Manifestation der Krankheit

Spitestens dies ist der Zeitpunkt, an dem eine diagnostische Abklirung als unumging-
lich angesehen wird und die Erkrankten mit dem Versorgungswesen konfrontiert wer-
den —eine ihnen bis dahin nicht sehr vertraute Welt mit eigener sozialer Ordnungund
eigenen Regeln. Doch ist das fiir sie in dieser Phase peripher, vordringlich ist der
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Wunsch nach rascher Klarheit iiber ihre Situation, der inzwischen jegliche Normalitit
verloren gegangen ist. Nicht immer aber ist die diagnostische Abklirung so rasch mog-
lichwie erhofft. Oft zieht sie sich iiber Wochen, ja sogar iiber Monate hin, in der die Er-
krankten im Zustand belastender und als zermiirbend erlebrer Ungewissheit sind.
Kann dann eine Diagnose gestellt werden, wird dies zunichst kurz als Erleichterung er-
lebt, weil die Zeit der Ungewissheit endlich vorbei ist.

Zugleich aber — so zeigt auch die Literatur (exempl. Bury 2002; Corbin/Strauss
2004) ~ kommt der Erhalt der Diagnose einer chronischen Erkrankung meist einem
Schock gleich. Das Schockerleben verliuft individuell unterschiedlich und weist zeit-
lich unterschiedliche Dynamik und unterschiedliche Dauer auf: es kann unmittelbar
und direkt erfolgen oder zeitverzégert einsetzen, tiefgreifend und virulent sein oder ab-
gemildert verlaufen und unter Umstéinden sogar subjektiv nicht direkt als solches emp-
funden werden. Doch so unterschiedlich das Schockerleben auch ausfille— zuniichst ist
die Diagnose kaum zu verarbeiten und entzieht den Erkrankren voriibergehend jeg-
lichen Boden. Plétzlich wird deutlich, dass die bis dahin unterstellte Kontinuititser-
wartung, das Leben gehe immer so weiter wie bislang, einem Trugschluss gleich-
kommt. Auch die Begrenztheit des Lebens und des bis dahin als offen angenommenen
Zeithorizonts tritt unumstoflich ins Bewusstsein und damit werden zugleich Zu-
kunftsvorstellungen und Lebenspline erschiicrert. Das gilt fiir alle Altersgruppen, be-
sonders aber fiir Menschen im jiingeren und mittleren Lebensalter, trifft sie die Dia-
gnose doch zu einem Zeitpunkt im Leben, der gemeinhin mit Vitalitit und offenem
Mbaglichkeits- und Zukunftshorizont verbunden wird. Doch nicht nur fiir sie, fast im-
mer bricht mit dem Erhalt der Diagnose die bis dahin als normal und fiir selbstver-
stindlich gehaltene Wirklichkeit in sich zusammen und immer zieht chronische
Krankheit zahlreiche existentielle Stérungen nach sich, die alle Bereiche des Lebens
tangieren (Corbin/Strauss 2004). Haufig kommt sie daher einer biggraphischen Zisur
gleich, die das Leben in ein Vorher und ein Nachher teilt (Bury 1982, 2002;
Corbin/Strauss 2004; Hyman/Corbin 2001; Pierret 2001). Dies gilt, so unsere Befun-
de, nicht nur fiir sich plétzlich einstellende, sondern auch fiir sich schleichend manifes-
tierende chronische Krankheiten® und es gilt fiir chronisch degenerative ebenso wie vor
allem aber fiir chronisch progrediente Erkrankungen. Werden sie diagnostiziert
kommt es meist sogar zu einer abrupten Zisur, die das Leben von einem Moment zum
anderen grundlegend verindert. ,Life is out of control®, so beschreibt Charmaz die Si-
tuation (2000: 280) und dies erklirt, warum die Erkrankten fast immer in einen
Schockzustand geraten. Er ist gekennzeichnet durch Ohnmacht, Orientierungslosig-
keitund durch Handlungsunfihigkeit und wird daran sichtbar, dass die Erkrankten par-
ticll wie paralysierterscheinen, dann wieder zu Ubersprungshandlungen tendieren, ge-
suchte Information und Kommunikation an ihnen abprallr.

Ausgeldst durch den Schockzustand #rudeln die Erkrankeen iiber lingere Zeit auf
derSuche nach einer Antwort auf die Frage, wie sie angesichts der Unverdaulichkeit der

8 Firsich schleichend einstellende und chronisch degenerative Kranlkheiten wird dies von einigen Autoren bezwei-
felt (exempl. Bury 2002; Williams 2000).
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Diagnose iiberhaupt weiterleben sollen, wie sie das nun auf sie zukommende Leben,
das wahrscheinlich ein Leben mit Krankheit und zunehmender Beeintrichtigung sein
wird, kiinftig gestalten und wie sie ihm Sinn und Konsistenz verleihen sollen. Die Su-
che nach Antworten auf diese Frage ist fiir sie oft dringlicher als die direkte Krankheits-
bewiltigung.

Auch Dauer und Art des Trudelns fallen unterschiedlich aus und sind von mehreren
Faktoren abhingig, nicht zuletzt vom Alter und den vorhandenen biographischen
Ressourcen. Je jiinger die Erkrankten sind, desto storanfilliger sind biographische und
normative Orientierungen und desto weniger biographische Ressourcen stehen zur
Losung der mit der Krankheitssituation einher gehenden Gestaltungsherausforderun-
gen zur Verfiigung. Je geringer die biographischen und sozialen Erfahrungen mit
Krankheit sind, desto schwerer fillt ihnen, iiberhaupt Anhaltspunkte dafiir zu finden,
wie sie mit der Situation umgehen kénnen. Nicht weniger bedeutsam sind soziale und
psychische Ressourcen. Vor allem labile soziale und verletzliche psychische Ressourcen
wirken sich einschrinkend auf die Bewiltigung der mit der Diagnose einhergehenden
Ziasur und Krise aus. Oft tragen sie entscheidend dazu bei, dass fiir lange Zeit und zu-
weilen gar nicht gelingt, aus dem Zustand schockbedingter Handlungsunfihigkeit
und anhaltender Orienticrungs- und Haltlosigkeit wieder herauszugelangen.

Auf die Maglichkeiten der Krankheitsbewiltigung bleibe das nicht ohne Einfluss.
In der Regel misslingt die Krankheitsbewiltigung, wenn die Erkrankten aus dem dia-
gnostischen Schock, der sich aus ihrer Perspektive als biographischer Schock und als
Bruch ihres bisherigen Lebens darstellt, nicht herausfinden und sie keine tragfihige
Antwort auf die Frage des ,,wie weiterleben“ finden. Vor allem, wenn die sich anschlie-
lenden Ereigniskaskaden sehr dicht sind und der Krankheitsverlauf sehr virulent ist,
verbleiben die Erkrankten nichr selten tiber lange Strecken des Krankheitsverlaufs im
Zustand von Halt- und Orientierungslosigkeit und irritierten Handelns’.

Vielen Kranken gelingt es jedoch, aus diesem Zustand wieder herauszugelangen
und eine Antwort auf die vielfiltigen durch die Krankheitsmanifestation provozierten
Sinnfragen und Gestaltungsherausforderungen zu finden. Ebenso gliicke ihnen mit der
Zeit, ein wie auch immer geartetes Verhiltnis zu ihrer Krankheitssituation und auch zu
ihrer Rolle als Kranker zu entwickeln, zu der sie sich im Strudel der Ereignisse bis dato
meist gar nicht definiert und eher passiv verhalten haben — samt und sonders Prozesse,
die meist in die Zeit der Restabilisierung fallen.

Restabilisierung

Mit der Restabilisierung setzt eine Phase im Krankheitsverlauf ein, in der meist eine
erste vorsichtige Entspannung eintritt. Die zuriickliegende Krisensituation scheint un-

9 Thre Reaktionen schwanken dann zwischen Hoffnung und Verzweiflung, Depression und Aggression und reichen
von Passivitit, Auflehnung, Riickzug, verzweifelter Suche nach Alternativen bis hin zu fast trotzig anmurendem
kontraproduktivem Handeln.
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rer Kontrolle gebracht werden zu kénnen, die eingeschlagene Therapie beginnt lang-
sam erste Erfolge zu zeitigen und auch der gesundheitliche Zustand scheint sich wieder
zu normalisieren — Entwicklungen, die von den Erkrankten mit grofer Erleichterung
erlebt werden. Die Restabilisierung wird mit einem Ende des wie ein Damoklesschwert
iber ihnen hingenden Krisenzustands gleichgesetzt und mit der Hoffnung auf Riick-
kehr zur gewohnten Normalitit verbunden. Zugleich dringt sich nun mit Macht die
Frage auf, wie das durch die Krankheitsdiagnose irritierte Leben wieder zu normalisie-
ren ist und wie es fortan zu gestalten ist.

Die jeweils auf diese Frage gefundenen Antworten oder anders formuliert: die je-
weils eingeschlagenen Strategien des Umgangs mit ihrer Situation sind individuell sehr
unterschiedlich. Sie weisen gleichwohl typische Strukturen auf. So entscheiden man-
che Erkrankte, thr Leben fortan ganz aufdie Krankheitsrealitit abzustellen und es um die
Krankheit zu zentrieren, mit der Intention, bewusst und verantwortungsvoll mit der
Krankheitssituation in ihrem Leben umzugehen. Krankheit wird hier gewissermafen
zum Identititsersatz. Andere entscheiden genau gegenteilig: sind bestrebt die Krank-
heit ihrem Leben unterzuordnen und versuchen durch Kontinuisierung ihr bis dahin ge-
wohntes Leben und dessen identititsverbiirgende Beziige so weit als méglich aufrecht
zu erhalten. Der Krankheit geben sie dabei oft nicht mehr Raum als zwingend nétig.
Wieder andere nehmen die Krankheit als Anlass, um hr Leben neu auszurichten und
den Versuch einer vielleicht lingst tiberfilligen Kurskorrekturzu unternehmen. Krank-
heitwird hier als Chance zur Suche nach einer neuen Identitit und einem neuen Leben
begriffen. Hiufig versuchen Erkrankte genau gegenteilig, die Krankheitsrealitdt soweit
als méglich abzuwehren und kognitiv zu vermeiden, um auf diese Weise den Erhalt des
Bestehenden zu sichern und Kontrollerhalt zu ermiglichen. Als schicksalbafte Ergeben-
heit lisst sich eine weitere Strategie beschreiben, bei der die Krankheitssituation still-
schweigend hingenommen wird und die Entscheidungen iiber die Krankheitsbehand-
lung sowie Umgang mit Krankheitsfolgen den Gesundheitsprofessionen iiberlassen
werden, deren Vorschligen fraglos gefolgt wird. Das eigene Leben wird getrennt davon
weiter gefiihrt, ebenfalls schicksalsergeben.

Nichrt immer zeigen sich diese Strategien in Reinform und sicher lassen sich weitere
Strategien des Umgangs mit der Krankheitssituation und den mit ihr auf biographi-
scher Ebene einhergehenden Gestaltungsherausforderungen identifizieren. Dennoch
sind sie — wie auch die vorliegende Literatur zeigt — typisch fiir den Umgang mit chro-
nischer Krankheit"®. Wichtig zu erwihnen ist, dass diese Strategien nicht planmiflig
entwickelt werden, sondern als Reaktion auf eine existentielle Notsituation entstehen,
auf die mit dem zur Verfiigung stehenden Handlungsrepertoire geantwortet wird.

Betrachret man die Strategien genauer zeigt sich — wie eingangs postuliert—, dass sie
nicht in erster Linie auf die Krankhbeit und die mit ihr einher gehenden Bewiltigungs-

10 Vor allem die Strategien der Kontinuisierung und kognitiven Vermeidung sind hiufig anzutreffen (Jacob 1999;
Muthny 1997). Paterson weist jedoch zurecht darauf hin, dass die blofle Charakterisierung dieser Strategien
wenig hilfreich ist, sondern es darum geht, sie in ihrer Funktion fiir die Bewiltigung der Situation zu verstehen
(Paterson et al. 2001: 25).
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herausforderungen zielen, sondern auf das durch sie aus den Fugen geratene bzw. zu
Bruch gegangene Leben. Sie dienen dazu, wieder aus dem Zustand von Erleiden, Unsi-
cherheit und Kontrollverlust heraus zu gelangen, das eigene Leben wieder in den Griff
zu bekommen und ihm trotz Krankheit Sinn und méglichst auch Konsistenz zu verlei-
hen. Sie kommen somit Reparaturversuchen des durch die faktisch gewordene Krank-
heitsrealitit beschidigten Lebens gleich, ohne die schwerlich méglich ist, die Hand-
lungsfihigkeit wieder zu gewinnen.

Fiir den Umgang mit der Krankheit ist das nicht ohne Konsequenzen. Er ist in diese
Reparaturversuche eingelagert und Part dieser Bemiihungen, denen aus der Perspekti-
ve der Erkrankten prioritire Bedeutung zukommt. Mitanderen Worten, die jeweils ge-
suchten und gefundenen Antworten zur ,Reparatur des durch die Krankheit beschi-
digten Lebens steuern und determinieren auch den Umgang mit der Krankheit. Er ist
also eng in die individuell gefundene Antwortauf die Frage des ,, Wie weiterleben® und
die eingeschlagene Handlungsstrategie zur Bewiltigung der mit der Krankheitsrealitit
auf der Ebene der Biographie und der Identitit aufgeworfenen Irritationen und Sinn-
fragen eingewoben und folgt deren Logik und ist nicht umgekehrt an die aus dem di-
rekren Krankheitsgeschehen erwachsenen Handlungserfordernisse adressiert.

Fragen wir an dieser Stelle kurz, was das fiir den Umgang mit der Kranken- bzw. Pa-
tientenrolle bedeutet. Denn trotz Restabilisierung sind die Erkrankten gezwungen,
sich mitder Kranken- bzw. Patientenrolle zu arrangieren. Sie sind zwar stabilisiert, aber
keineswegs geheilt und bediirfen auch weiterhin der fortdauernden Behandlung, sowie
regelmifiger Kontrolluntersuchungen. Betrachtet man das Bewiltigungshandeln der
Erkrankten zeigt sich, dass sie in dieser Phase fast alle sehr bemiiht sind, sich an die
Krankheitssituation anzupassen, konstruktiv mit den an sie gestellten Anforderungen
umzugehen und ganz die an sie als Patient gestellten Rollenerwartungen zu erfiillen. Im
Licht der aktuellen Diskussion tiber den Wandel der Patientenrolle besehen, entspricht
ihr Verhalten in dieser Phase sogar mehrheitlich dem heute proklamierten Bild des a4-
tiven, verantwortungsbewussten und ko-produktiven Patienten.

Dabei ist auch die Art und Weise, wie sie als Patient agieren, individuell sehr unter-
schiedlich: manche folgen ganz der traditionellen Patientenrolle, andere versuchen sie
instrumentell und zweckrational zu handhaben und wieder andere folgen eigenen Ziel-
vorstellungen und Interessen als Patient und nehmen aktiv Einfluss auf die Gestaltung
des Behandlungsprozesses. Dabei steht die jeweilige individuelle Ausgestaltung der Pa-
tientenrolle in enger Abhingigkeit zur eingeschlagenen Bewiltigungsstrategie. So agie-
ren beispielsweise Erkrankte, die ihre Situation eher schicksalsergeben bewiltigen, in
der Regel den traditionellen Mustern der Patientenrolle folgend. Jene, die ihr Leben
um die Krankheit zentrieren sind wiederum, unter Umstinden eher um einen souveri-
nen eigenverantwortlichen Umgang mit ihrer Situation und Rolle als Kranke bemiiht.

Doch wie immer unterschiedlich sie individuell als Patient agieren, in dieser Phase
des Krankheitsverlaufs sind die Erkrankten fast immer bemiiht, vorbildlich und hoch-
compliant zu handeln — meist dadurch motiviert, die zuriickliegende Krisensituation
keinesfalls noch einmal erleben und den erreichten Progress nicht gefihrden zu wollen.
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Dabei agieren sie meist — wie hier der Wichtigkeit halber, mit Blick auf die Uberlegun-
gen von Morse/Johnson (1991) hervor zu heben ist — dem vertrauten Muster des Um-
gangs mit Akuterkrankungen folgend, hoffen oft wider besseren Wissens auf Heilung
und auf rasche Riickkehr zur gewohnten Normalicit, ohne dabei zu tibersehen, was
Chronizitir faktisch bedeutet. Dies vermégen sie zumeist erst in der sich anschliefen-
den Phase in seiner Tragweite zu erkennen.

Leben im Auf und Ab der Krankheit

Anders als Akuterkrankungen sind chronische Erkrankungen nicht reversibel und zeit-
lich begrenzt. Sie sind dauerhaft und begleiten das Individuum fortan wihrend des ges-
amten weiteren Lebenslaufs. Dabei verlaufen sie nicht gleichférmig, sondern weisen —
wie eingangs angedeutet — eine wechselhafte und schwer kontrollierbare Eigendyna-
mik auf. Das Aufund Ab des Krankheitsverlaufs mit insgesamt abwirts weisender Ver-
laufstendenz provoziert immer wieder neue Irritationen, verunsichert die oft unter
grofier Anstrengung vorgenommenecn Bewiltigungsbemiihungen stets aufs Neue und
wirft immer wieder andere Herausforderungen auf.

Dennoch halten die Erkrankeen — so konnten wir in zahlreichen Studien beobach-
ten — meist an den einmal eingeschlagenen Bewiltigungsstrategien fest, auch dann
noch, wenn sie sich am konkreten Verlauf der Ereignisse zu brechen beginnen. Zwar
passen sie sich gezwungenermafien den Gegebenheiten an, doch berithren diese Anpas-
sungen nur die Oberflichenstruktur ihres Handelns und kommen eher Teilmodifika-
tionen der einmal eingeschlagenen Strategie gleich.

Die sich hier zeigende Beharrlichkeirist nicht verwunderlich, denn den eingeschla-
genen Bewiltigungsstrategien kommt mittlerweile die Funktion zu, einen Schutzwall
gegen das ewige Auf und Ab der Krankheit und die durch sie immer wieder neu provo-
zierten Irritationen und Unsicherheiten zu bilden. Mehr und mehr — so zeigt dies — er-
halten sie in dieser Phase den Charakter von Uberlebensstrategien und dienen dazu, das
Leben vor weiterer Erosion zu schiitzen und es trotz Krankheit aufrecht zu erhalten.
Doch gerade weil sie als Schutzwall gegen die Krankheit dienen und das eigene Uberle-
ben sichern, fillt es den Erkrankten schwer, die einmal eingeschlagenen Bewiltigungs-
strategien zu verandern, gerit damit doch die Frage auf die Tagesordnung, wie das eige-
ne Leben in anderer Weise vor weiterer Irritation bewahrt und ihm Sinn und Konsis-
tenz verlichen werden kann, was vor allem bei einer chronisch progredienten
Erkrankung angesichts der krankheitsbedingten Beschrinkung des Moglichkeitsspiel-
raums sehr schwer ist. Hinzu kommt, dass viele der eigentlich Anpassungsleistungen
abnétigenden Verinderung im voranschreitenden Krankheitsverlauf keine Options-
spielriume ertffnen, sondern diese weiter begrenzen, ja sogar verschliefen. Doch weil
jede Verinderung im Krankheitsverlauf stets mit neuen Begrenzungen und Verlusten
einhergeht, begiinstigt sie tendenziell eher Verfestigungen als dass sie Korrekturen oder
Neujustierungen ermdglicht, und fithre deshalb bestenfalls zu Teilmodifikationen des
Bewiltigungshandelns.
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Anders stellt sich der Umgang mit der Krankheit dar. Denn obschon die Erkrankten
beharrlich an der einmal eingeschlagenen Bewiltigungsstrategie festhalten, variieren
sie doch den Umgang mit der Krankheit. Er nimmt in dieser Zeit wechselhafte Ziige an.

Sichtbar wird das etwa, wenn betrachtet wird, wie sie mit dem Status als Patient um-
gehen. Im Gegensatz zu der zuriickliegenden Phase des Krankheitsverlaufs sind die Er-
krankten nun deutlich weniger darauf bedacht, sich hochcompliant zu verhalten, weil
sich bei ihnen die Erkenntnis durchzusetzen beginnt, dass die Erkrankung eben doch
kein episodales Ereignis ist, sie— in welcher Form auch immer — ,bleibt” und somit ihre
Hoffnung auf Riickkehr zur gewohnten Normalitit einem Trugschluss gleichkommt.
In Reaktion darauf und auch auf die damit verbundene Sinnkrise — den Verlust von
Hoffnung — setzt ein Normalisierungsprozess ein: werden die Erkrankcen von vorbild-
lichen zu normalen Patienten. Noch immer erfiillen sie zwar die an sie gestellten Rollen-
erwartungen und verhalten sich damit aus Sicht der professionellen Akteure meist
»problemlos®, beginnen aber ,groffziigiger” mit den an sie gestellten Anforderungen
der direkten Krankheitsbewiltigung umzugehen.

Ursichlich fiir diesen Wandel zum normalen Patienten ist, dass sie den Gegenwert
fiir ihre Compliance— die Renormalisierung ihres Lebens und damit die Riickeroberung
an Optionsspielriumen — nicht erhalten. Die Krankheirt ist und bleibt existent, schrei-
tet sogar sukzessiv weiter voran, ergreift dabei immer weitere Teile ihres Lebens und
zwingt ihnen zusehends mehr Anstrengungen dafiir ab, ihr Leben vor weiterer Irrita-
tion bewahren und es eigenen Intentionen gemifl gestalten zu kénnen. Hinzu kommt
ein Weiteres: weil die Krankheit nicht zum Stillstand kommt, miissen die Erkrankten
sich und ihre Identitdt — ebenso ihre Lebensvorstellungen — immer wieder neu definie-
ren, soeben unternommene Definitionsversuche alsbald aber wieder revidieren und
dabei auch das Verhiltnis zu ihrer Rolle als Kranke und als Patient immer wieder neu
bestimmen.

Das Ringen um die eigene Identitit und das durch die Krankheit aus den Fugen ge-
ratenc Leben bindet die verfiigbare Energie und wichtiger noch: hat aus Sicht der Er-
krankten prioritire Bedeutung. Demgegeniiber erhalten die Erfordernisse der direkten
Krankheitsbewiltigung nun einen Platz mit wechselnder Bedeutung auf der Agenda an
Bewiltigungsherausforderungen. Sie stehen zeitweise im Vordergrund, geraten dann
wieder in den in Hintergrund und erhalten nur zwischenzeitlich Aufmerksamkeit —
nicht, weil die Erfordernisse der Krankheitsbearbeitung weniger werden, sondern weil
sich das Leben mit und trotz Krankheit mit den ihm eigenen Anforderungen in den
Vordergrund dringt und beschwerlicher wird.

Beginn der Abwirtsentwicklung

Die sich hier abzeichnende Entwicklung verstirke sich, wenn das oft jahrelange Auf
und Ab der Krankheit in die Abwirtsentwicklung einmiindet. Meist fillt den Erkrank-
ten schwer, den Ubergang in diese, sich oft fast unmerklich ankiindigende Phase in sei-
ner Tragweite zu erkennen und ihr Handeln auf die nun anstehenden Herausforderun-
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zen abzustellen. Dabei ist zu bedenken, dass gerade das Einsetzen der Abwirtsentwick-
lung fiir sie besonders schwer zu verarbeiten ist, kiindigt sie doch das Nahen des Le-
bensendes an, was trotz allen Wissens und auch trotz aller innerer Auseinandersetzun-
z<n mit der eigenen Prognose Krisen provoziert, aber auch Angst und Hilflosigkeit
cervorruft und Verbitterung und Groll auslést. Hinzu kommt, dass die Abwirtsent-
wicklung — nicht zuletzt aufgrund verbesserter medizinischer Therapien — meist nicht
abrupt, sondern schleichend einsetzt, begleitet von Zustandsverschlechterungen unkla-
zer Ursache und vielen kleinen Verinderungen, die schwer zuzuordnen sind und von
den Erkrankeen als irritierend erlebr werden. Niche minder irritierend und schwer zu
verarbeiten ist, dass sich auch das kérperliche Handlungsvermégen immer weiter redu-
ziert und sich Schwiiche und Kraftverlust auszubreiten beginnen.

Doch weil die Zustandsverinderungen nicht klar definierbar sind und sich schlei-
chend vollziehen, werden sie vom sozialen Umfeld oft kaum registriert. Nicht eben sel-
zenwird dort an einem Bild vom Erkrankten festgehalten, das nicht mehr der Situation
entspricht. Das Festhalten an einem nicht mehr realititsgerechren Bild des anderen er-
schwert die Bewiltigungsbemithungen und ist fiir die Erkrankten in mehrfacher Hin-
sicht belastend. Sie fithlen sich unverstanden, nicht gesehen, unter Umstinden sogar
stigmatisiert und besitzen zugleich — inzwischen oft stark mit den rein korperlichen
Vorgingen und Verlusten befasst — nicht mehr die nétige Energie, um korrigierend und
steuernd in ihr soziales Umfeld einzugreifen und dort das von ihnen existente Bild zu
cevidieren. Sie sind darauf verwiesen, dass ihre Situation ohne grofie Worte verstanden
und die in das soziale und professionelle Umfeld gesetzten Erwartungen und Hoffnun-
zen ohne lange Erklirungen und Anmahnungen erfiillc werden. Geschieht das nicht,
“ihlen sie sich doppelt unverstanden und enttiuscht. Dies erklire die in dieser Zeit auf-
zommende Verbitterung, die nicht allein der Bedrohlichkeit des nahenden Sterbens ge-
schuldet ist, sondern auch darauf beruht, dass die Erkrankten mit ithren — oft leisen —
Hinweisen offenkundig nichtauf Gehér stofien und sie sich in dieser schwierigen Situ-
ation auf sich selbst zuriickgeworfen sehen. Denn auch bei den professionellen Instan-
zen, in die sie durchgingig grofles Vertrauen setzen, finden sie oft nicht die erhoffte Re-
sonanz. Sogar gegenteilig, oft setzt in dieser Zeit ein stillschweigender Riickzug der
professionellen Akteure ein.

In diesen Riickzugstendenzen Anderer —in der Literatur auch als vorzeitiger sozialer
Tod bezeichnet (Feldmann 1997) — diirfte einer der Griinde dafiir liegen, weshalb
chronisch Erkrankte mit dem Einsetzen der Abwirtsentwicklung und der damit ein-
hergehenden Reduktion ihres Handlungsvermégens oft zu kritischen Patienten wer-
den, die von Bitterkeit durchzogene Kritik am Versorgungswesen anzumelden haben,
weil sie sich von dessen Akteuren in ihrer Situation und Vulnerabilitit nicht hinrei-
chend wahrgenommen und verstanden fithlen und es ihnen an addquater professionel-
ler Unterstiitzung fehlt.

Weniger auf die Inhalte ihrer Kritik sei hier eingegangen, stattdessen unterstrichen,
dass dieser Wandel vom normalen zum kritischen Patienten nicht ohne Konsequenzen
fiir das Bewiltigungshandeln bleibt. Obschon die Bewiltigungsanforderungen mit zu-
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nehmendem Voranschreiten des Krankheitsgeschehens immer mehr werden, riickt die
Krankheit auf der Agenda an Bewiltigungsherausforderungen — eher gegenliufig —
weiter nach unten, das durch sie zusehends mehr beschidigte Leben hingegen weiter
nach oben. Und obschon sich ihr Handlungsvermégen zusehends reduziert, halten die
Erkrankten beharrlich am Bild des handlungsfihigen Patienten und an den Restbe-
stinden der ihnen verbliebenen Lebensvorstellungen und Autonomie fest. Seinen sym-
bolischen Ausdruck finder das u.a. darin, dass sie fast alle in dieser Zeit noch einmal
Pline schmieden und unter iiberaus kriftezehrenden Bedingungen umsetzen. So wer-
den zuweilen Reisen geplant, neue berufliche Pline geschmiedet, erfolgen aufwindige
Theater- oder Konzertbesuche, oder werden andere Aktivititen unternommen, um
doch noch — scheinbar normal — am sozialen Leben teilzuhaben und der Krankheic
iiber alle Widrigkeiten hinweg Leben abzutrotzen.

Zugleich bindet dies ihre gesamte Energie und dies ist Ursache dafiir, dass dem
Krankheitsmanagement eher periphere Bedeutung beigemessen wird. Mehr noch,
hiufig werden in dieser Zeit fragwiirdige und auch kontraproduktive Entscheidungen
getroffen: So ist beispielsweise beobachtbar, dass Erkrankte sich kurzerhand von der
Krankheit suspendieren und langjihrige bestehénde Versorgungsarrangements auf-
kiindigen: beispielsweise aus plotzlicher Unzufriedenheit Arzewechsel vornehmen
oder aus heiterem Himmel ein sinnvolles Arrangement mit einem professionellen Pfle-
gedienst beenden, weil dessen Existenz plotzlich als Eingriffin die Intimsphire und zu
starke Festlegung auf die Patientenrolle gesehen wird. Ebenso ist beobachtbar, dass un-
vermutet Therapien abgebrochen und Medikamente abgesetzt werden —zu einer Zeit,
in der sie dringender denn je erforderlich sind, die Kranken selbst aber ihrem Empfin-
den nach eine Atempause von der Krankheit bendrigen.

Von auflen — besonders aus Sicht der professionellen Akteure — besehen muten das
Handeln und die von den Erkrankten getroffenen Entscheidungen befremdlich und
bisweilen irrational an. Und doch stehen sie in Einklang mit den eingeschlagenen aller-
dings nicht mehr tragfihigen Bewiltigungsstrategien der Erkrankeen, die, wie hier in
Erinnerung zu rufen ist, den Charakter von Uberlebensstrategien haben und vorrangig
auf das durch die Krankheit irritierte Leben und nicht die Krankheit zielen.

Dennoch: Zugleich geraten Bewiltigungshandeln und realer Krankheitsverlauf in
dieser Phase zunehmend in Diskrepanz zueinander und vielfach schligt dies negativ
auf den Krankheitsverlauf zuriick. Fast immer labilisiert sich dadurch zugleich die Ver-
sorgungssituation und auch dies geschieht zu einem Zeitpunkt, an dem immer wichti-
ger wird, eine hinreichend stabile Versorgung herzustellen, die auch den zu erwarten-
den Belastungen in der niher riickenden Zeit des Sterbens Stand hilt"'. Doch auch die
Absicherung ihrer Versorgungssituation ist fiir die Erkrankten in dieser Zeit meist peri-

11 Die zunchmende Labilitit ihrer Situation — wie wohl von ihnen selbst beférdert — ist fiir die Erkrankten spiir-
bar und dies verstirke wiederum die Irritation ihres Handelns, ebenso allerdings oft auch ihre Kritik an den pro-
fessionellen Instanzen. Obwohl diese Kritik fakrisch einem Hilferuf gleich komme, wird sie meist nicht als sol-
cher verstanden, sondern zeitigt ungewollt cher gegenteilige Effekre: Vermehrt wird der Kranke von den profes-
sionellen Akteuren nun als ,schwierig® erlebt und in Reaktion darauf beginnen Distanzierungstendenzen um
sich zu greifen, durch die sich wiederum die Labilitit der Versorgungssituation potenziert.
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pher— sei es, weil sie kérperlich und emotional iiberfordert davon sind, sich weitere Le-
Senseinbuflen zu vergegenwirtigen und vorausschauend fiir ihre Versorgung zu enga-
zieren, oder aber, weil sie noch einmal ganz auf das wenige ihnen verbliebene Leben set-
zen und es —soweit noch moglich — gegen die Krankheit aufrecht zu erhalten versuchen.

Endgiiltiges Abwirts und Sterben

Mit dem endgiiltigen Abwirts nihert sich unweigerlich das Lebensende und die zu-
zleich dramatischste Phase im Verlauf chronischer Erkrankung. Endgiiltigkippt in die-
ser Phase die fiir chronische Krankheit typische Ambiguitit zwischen bedingter Ge-
sundheit und bedingter Krankheit zur Seite der Krankheit um. Infolge des medizini-
schen Fortschritts verlduft dieser Prozess bei vielen Erkrankungen langsamer und
zogernder als frither (Ewers/Schaeffer 2005; Schaeffer/Ewers 2007). Doch insgesamt
gewinnt der Krankheitsverlaufin der Phase des endgiiltigen Abwirts und Sterbens noch
einmal an Dynamik und Komplexitit. Verbunden damit steigen die Handlungsheraus-
forderungen, aber auch die Einschrinkungen des Handlungsvermégens und die Vul-
nerabilivit der Erkrankten, die infolge des nun rasch voran schreitenden Verlusts ihrer
korperlichen Integritit fast vollstindig auf die Unterstiitzung anderer verwiesen sind.

Dennoch versuchen die Erkrankten oft weiterhin mit der letzten ihnen verbliebe-
nen Kraft an den von ihnen eingeschlagenen Bewiltigungsstrategien festzuhalten.
Doch mit dem weiteren Voranschreiten der Abwirtsentwicklung erweisen sich diese
endgiiltig als nicht mehr haltbar — eine fiir die Erkrankten meist bestiirzende und einer
inneren Kapitulation gleichkommende Erkenntnis, weil das unweigerliche Nahen des
Lebensendes fiir sie uniibersehbar wird. In Reaktion darauf breiten sich Resignation,
Hilflosigkeit und auch Todesangst aus, wie exemplarisch eine Tagebuchnotiz eines an
amyotropher Lateralsklerose Erkrankten veranschaulicht: Er beschreibe dort die letzte
Zeit vor dem Tod als ,,bodenlosen Fall®, geprigt von ,zunehmender Abhingigkeit ...
Anpassungen, die nur mithsam mit den Verinderungen Schritt halten ... Anstrengung
... Schmerzen ... Erschiitterung ... trichterférmiger Verengung der Lebensperspektive
... Todesangst®. Unschwer ist vorstellbar, dass all dies die Erkrankten in Bann hilt und
ihre gesamte Energie bindet, von der sie indes infolge der sich zuspitzenden Krank-
heitsereignisse immer weniger zur Verfiigung haben.

Denn zugleich sind sie in dieser Phase fast vollstindig von den rein kérperlichen
Vorgingen gefangen und werden immer mehr zu leidenden und erduldenden Patienten.
Mitanderen Worten, das chronischer Krankheit immanente Spannungsverhiltnis von
Handeln und Erleiden schligt nun endgiiltig zur Seite des Erleidens um und ermog-
licht bestenfalls noch reaktives, meist sogar nur noch konditionell gesteuertes Agieren,
das vom Strudel der Ereignisse bestimmt wird. Diese Entwicklung und den nicht auf-
haltbaren Verlust der kirperlichen Integritit und der autonomen Handlungsfihigkeit
zu akzeptieren, ist fiir die Erkrankten tiberaus schwierig.

Doch nicht weniger schwierig ist fiir sie — wie in dem Tagebuchauszug angedeutet
wurde — mit der zunehmenden Abhingigkeit von der Hilfe anderer zurechtzukommen
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und/oder zu ertragen, dass andere stellvertretend fiir sie agieren. Das gilt umso mehr,
wenn die Hilfesituation noch dazu als unsicher/instabil empfunden wird, sei es, weil
die Helfer mittlerweile selbst iiberfordert sind oder aber, weil die Labilitit der Versor-
gungssituation nun deutlich zu Tage tritt. Denn vielfach ist die Versorgungssituation
chronisch Kranker in dieser Zeit in hohem Mafe fragil und defizitir (Ewers/Schaeffer
2005). Die daraus erwachsene Unsicherheit in dieser per se durch Unsicherheit und Ir-
ritation geprigten Situation ist fiir sie iiberaus belastend.

Dadurch ausgelést nehmen die Versorgungsverldufe in der Zeit des Sterbens hiufig
unerwartete Wenden. Wie wir in unseren Studien beobachten konnten, werden gewis-
sermafien in einem letzten teils selbst- teils fremdbestimmten Handlungsake seit lan-
gem gehegte Versorgungsvorstellungen fiir die Zeit des Sterbens plotzlich verworfen.
Statt — wie eigentlich gewiinschr und einst entschieden — das Leben zu Hause zu been-
den, wird beispielsweise plotzlich die Sicherheit der stationiren Versorgung gesuche
und zuweilen wenige Tage oder gar Stunden vor dem Lebensende eine Krankenhaus-
einweisung oder ein Wechsel in ein Hospiz veranlasst. Ebenso wird mitunter die in frii-
heren Phasen getroftene Entscheidung, am Lebensende keine unnétigen medizini-
schen Behandlungen zu wollen, revidiert und ganz auf die Moglichkeiten der Medizin
gesetzt — in der Annahme, dass ,es noch nicht so weit ist“ und mit der Hoffnung, das
Lebensende doch noch hinausschieben und ein kleines Stiick Leben gewinnen zu kin-
nen.

Wie immer diese Entscheidungen im Einzelnen motiviert sind, oft stehen sie in
Widerspruch zu den einst gehegten Wiinschen und Priiferenzen fiir die Zeir des Ster-
bens. Ursichlich dafiir ist nicht etwa, dass chronisch Kranke sich nicht ausreichend®
mit dem Thema Sterben auseinandersetzen oder es kognitiv vermeiden, wie oft vermu-
tet wird. Viele von ihnen befassen sich ausfithrlich mit dem Thema Sterben und entwi-
ckeln auch konkrete Vorstellungen dariiber, wie sie ihr Leben beenden méchren. Zu-
weilen bereiten sie sogar bereits deren Umsetzung vor. Allerdings geschieht dies meist
in fritheren Phasen des Krankheitsverlaufs. Je niher aber die Zeit des Sterbens riicke
und je massiver Todesbedrohung wird, desto mehr scheint das Thema Sterben in den
Hintergrund zu geraten. Auch die Realisierung der einst gefassten Pline fiir die Zeit des
Sterbens erhilt immer geringere Bedeutung, weil sie tendenziell im Widerspruch zum
Kampf um das wenige verbliebene Leben stehen, dem viele Erkrankte je weiter die
Krankheir voranschreitet, hohere Relevanz beimessen als der Krankheit oder gar den
mit ihr verbundenen Versorgungserfordernissen.

Anders das soziale Umfeld und die involvierten Gesundheitsprofessionen. Sie sind
nun vollends auf das somatische Geschehen und die Krankheit konzentriert. Dies er-
klirt unter anderem auch die beobachtbaren Wenden der Versorgungsverliufe in der
Zeit des Sterbens, die freilich auch auf strukrurelle Ursachen zuriickzufithren sind™

12 Trotz zahlreicher Bemithungen ist es in Deutschland bislang niche gelungen, flichendeckend hinreichend trag-
fihige Versorgungsstrukeuren fiir die Zeit am Lebensende aufzubauen (ausfithrlicher Ewers/Schaeffer 2005;
Schaeffer et al. 2003).
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=nd nicht selten zur Folge haben, dass die letzte Lebensphase chronisch Kranker von
vielen Turbulenzen begleitet ist und oft wenig humane Ziige triig.

Summierende Betrachtung

Ireten wiran dieser Stelle einen Schritt zuriick und kommen zu einer Biindelung unter
“hcoretischen Gesichtspunkten. Absicht unserer Ausfithrungen war, den Charakter
=nd die immanente Logik des Bewiltigungshandelns chronisch Erkrankter in dem oft
-zngen Verlauf des Krankheitsgeschehens offen zu legen und generalisierend zu zeigen,
wie sehr es aus der Binnenperspektive besehen durch das Ringen um das mit Voran-
schreiten der Krankheit unweigerlich immer stirker gefihrdete Leben bestimmt ist.
Mag ihr Leben immer mehr von der Krankheit ergriffen und von ihr durchdrungen
s2in, so istesdoch ihr Leben und ihm messen die Erkrankten prioritire Bedeutung bei.
Zwei Aspekte sind besonders hervorzuheben:

- Die Grundstrukeur des Bewiltigungshandelns der Erkrankten verindert sich dem
Charakter nach nicht. Auch an der einmal eingeschlagenen Bewiltigungsstrategie, die
m Verlauf der Krankheit dem Charakter nach mehr und mehr einer Uberlebensstrate-
i gleichkommt, halten die Erkrankten konsequent fest. Zugleich bleibt ihr Handeln
diametral zur Krankheitsrealitit und iiber diese hinweg — dem Leben verpflichtet.
Jies erkldrt nicht nur manche der scheinbaren Widerspriichlichkeiten oder Parado-
vien ihres Handelns sondern auch, warum sie dem Leben immer hohere Prioritit ein-
rzumen, je mehr die Krankheit von ihrem Leben Besitz ergreift und je niher das Le-
oensende riickt.

| 9

- Im Gegensarz dazu verindert sich der Umgang mit der Krankheit und auch der
Kranken- bzw. Patientenrolle. Er entwickelt sich tiber die Zeit geradezu gegenliufig zu
Zen an die Erkrankten gestellten Herausforderungen: Von zunichst vorbildlichen Pa-
senten, werden die Erkrankten im Verlauf der Krankheit meist zu normalen, spiter zu
=ritischen und schlieflich zu leidenden Patienten. Dabei besteht ein nur scheinbar pa-
radoxer Zusammenhang zwischen steigenden Anforderungen an die Krankheitsbewil-
=gung und sinkender Bereitschaft, diese Anforderungen zu erfiillen. Weitaus mehr ist
<ie Entwicklung durch den existentiellen Druck bestimmt, trotz abnehmender Ener-
zie und geringer werdenden Ressourcen so viel Leben wie moglich ,retten” zu wollen.

Die nachfolgende Tabelle stellt diese gegenliufige Entwicklung noch einmal in ei-
nem komprimierten Uberblick dar.

Konsequenzen fiir die Theoriediskussion

Welche Konsequenzen —so die abschlieRende Frage — erwachsen aus den zuriickliegen-
cden Ausfithrungen fiir die weitere Theoriediskussion tiber die Bewiltigung chronischer
Krankheit? Vier Punkte sind besonders herauszustreichen.
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Verlauf des Bewiltigungshandelns bei chronischer Krankheit

Phasen Krankheits-  |Erlebender  |Bewiltigungs- |Krankheits- |Umgangmit
geschehen Krankheits-  |handeln management | der Patienten-
situation rolle
'1ImVorfeld | erste Krank- Irritarion und | Normalisierung | Abwarten bzw.
der Diagnose |heitssymptome |Beunruhigung |der Krankheits- |kognitive Ver-
symptome meidung
2 Manifesta- |krisenhafte Zu- |Biographische |Schockbedingte|Orientierungs- | passiver Patient
tion chroni- | spitzungder Zisur Trritation der | losigkeit
scher Krank- | Krankheits- Handlungsfi-
heit symptome: Di- higkeit:
agnosestellung »Irudeln®
3 Restabilisie- |Beginnder Erleichterung, |Langsame hohe Compli- |vorbildlicher
rung Langzeitbe-  |Hoffnungauf Wiedererlan- |ance, aber: Um- | und akeiver
handlung ver- |Renormalisie-  gungder Hand- | gang mitchro- |Patient
bunden mit rungdesdurch  lungsfihigkeit, |nischer Krank-
Umstellungs-  |die Krankheic  Herauskristalli- | heit wie mit
und Anpas- irritierten Le-  |sierungeiner  |einer Akurer-
sungserforder- |bens | Bewiltigungs- | krankung
nissen strategie
4 Leben im Auf | Wechsel von re- | Erkennender | Oberflichliche |,grofziigigere” |,normaler®
‘und Ab der lativer Stabi-  |Bedeutungvon |Anpassungdes |Compliance Patient
Krankheit litdr, erneuter | Chronizitde: Bewiltigungs-
Instabilicit mic |Irricationder  |handelnsan die
Krisen, und Hoffnungauf | Krankheitsrea-
abermaliger Riickkehrzur  |litit, unter Bei- |
Restabilisie- | Normalitiit, Le- | behaltung der
rung —stindige |ben lernen mit |entwickelten
Verinderung  |und trotz chro- | Bewiltigungs-
der Bewalti- nischer Krank- |strategie
gungsanforde- |heit
rungen
5 Einsetzen der | Sich sukzessiv | Uberforderung, | Rettungsversu- | wechselhafte | Wandel zum
Abwiirtsent-  |beschleunigen- |Verunsiche- che der nicht Compliance Jkricischen®
wicklung de Krankheits- |rung, Verzwei- |mehr tragfihi- |mittendenziel- | Patienten
dynamikund |flung, Verbitte- |gen Bewilti- ler Vernachlis-
rasch steigende, |rung, Kampf  |gungsstrategie |sigungdes
zugleichkom- |um Lebensper- |und beharrli- | Krankheitsma-
| plexerwerden- |spektiven trotz |ches Festhalten |nagements
de Bewilti- Progredienz der |am Bild des
gungsanforde- |Krankheit handlunggsfihi-
rungen gen Patienten |
6 Beschleuni- |Voranschreiten- | Angst, trichter- | Endgiiltiger Erdulden Leidender
gungder Ab- | derVerluscder |formige Veren- |Verlust der Patient
wiirtsentwick- |korperlichen  |gungderLe-  |Handlungsfi-
lung und und psychi- bensperspektive | higkeit
Sterben schen Integritit
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Sinnvoll und wichrig ist nach wie vor, wie seinerzeit (Conrad 1990) gefordert, der
Sinnensicht auf chronische Erkrankung auf theoretischer und empirischer Ebene stir-
cere Beachtung zu schenken, dabei aber niche bei der Beschreibung des Erlebens oder
Zer Bewiltigungsherausforderungen stehen zu bleiben, wie vielfach auch in der pflege-
=issenschaftlichen Diskussion beobachtbar (ex. Grypdonck 1999; Grypdonck 2005),
sondern der Analyse des individuellen Bewiltigungsverhaltens und -handelns unter
:'__ :)ez1ehung des Gesamtverlaufs chromschcr Krankhelt (und nicht nur von Tcﬂab-

dic S ituation der Patienten erhéhen, sondern auch fiir die Gestaltung der Versorgung
~aronisch Kranker von grolem Wert sein, deren Mangel an Patientenorientierung stets
=eu kritisiert wird. Wie dringlich dies ist, sei aus anderer Perspektive noch einmal
wnrerstrichen, denn Charakter und Verlaufsmuster vieler chronischer Krankheiten ha-
sen sich in den vergangenen Jahrzehnten deutlich verindert. Zwanzig- bis dreifigjih-
=z Verlaufsdauern sind heute keine Seltenheit mehr und auch Folgeerscheinungen
=iz Multimorbiditit, Uberlagerung von Krankheits- und Therapiefolgen und dauer-
nzfte Funktionseinschrinkungen sind zu vertrauten Erscheinungen geworden. Was es
zoeraus Sicht der Erkrankten bedeutet, iiber eine so lange Zeit mit chronischer Krank-
=it samt ihren Konsequenzen zu leben — dariiber ist das theoretische und empirische

‘W issen bislang relativ gering. Dies bestitigen auch Metaanalysen. Sie zeigen, dass die
“iehrzahl der vorliegenden empirischen Studien zu kleinteilig angelegt ist und zudem
zuf der rein empirischen Ebene verharrt (Thorne et al. 2002). Die vorliegenden Theo-
—zansitze wiederum stammen meist aus einer Zeit, in der chronische Krankheiten
=och andere Verlaufsmuster aufwiesen oder beziehen den Gesamtverlauf der Krank-
=ciz nur partiell ein. Gréfler angelegte Studien durchzufiihren, in denen der Gesamt-

erlauf chronischer Erkrankung aus Patientensicht zum Gegenstand erhoben wird und
abei zugleich nicht nur das empirische Wissen zu mehren, sondern auch den theoreti-
chen Erkc:nntmsgewmn zu forcieren, stellt daher eine der wichtigen wissenschaft-

«chen Aufgaben dar.

Mit unseren Uber[egungen haben wir versucht, diese Aufgabe anzugehen und in
-eneralisierung der Erkenntnisse von uns durchgefiihrrer Studien gezeige, dass die
rientierung, ja Verpflichtung auf das durch die Krankheit bedrohte Leben zu den de-
*;"':iniercnden Merkmalen des Bewiiltioungshandelns chronisch Erkrankter gehére
=nd dies ist Grund, weshalb wir sie als Uberlebensstrategien bezeichnet haben. Zu-
='zich wurde deutlich, dass die Erkrankten sich bei der Sicherung ihres durch die
Srankheitbeschidigten Lebens in einer nahezu dilemmarorischen Situation befinden:
Denn aufgrund der schwer berechenbaren prozessualen Eigendynamik chronischer
Srankheiten ist ihren Bewiltigungsbemiihungen immer nur temporir Gelingen be-
::} ert. Vor allem, wenn Umschwiinge oder neue krisenhafte Zuspitzungen im Krank-

_;annungsverhaltms von Erleiden und Handeln wieder zur Seite des Erleidens um.
Und je mehr die Krankheit voranschreitet, desto tiberhingiger bleibt es zur Seite des
Erleidens. Das Leben in dem schwer steuerbaren Aufund Ab der Krankheit unter Kon-
ollezu halten und dabei der Krankheit dennoch Leben abzuringen, kommt daher fast
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einem Jongleursakt gleich, fiir den die Erkrankeen ein hohes Mafd an Selbststeuerungs-
kompetenzen bendtigen. Sie zu erwerben, ist — wic zu sehen war — ein miihseliger und
schwieriger Lernprozess, in dem die Erkrankten lernen miissen, was Chronizitit fak-
tisch bedeutet, sich immer wieder aus dem Zustand des Erleidens und Ausgelicfertseins
herauszubringen und ihre Handlungsfahigkeit und die Kontrolle iiber ihr Leben zu-
ritck zu erobern und auch ihre Bewiltigungsbemithungen immer wieder neu zu justie-
ren und anzupassen. Ihm stellen sich die Erkrankten konsequent auf jeweils eigene
Weise und mit unterschiedlichen Strategien, allerdings —wie die Gegenliufigkeit ihres
Handelns zeigt —nur so weit, wie sie es miissen und wie ihr sich sukzessiv reduzierendes
Handlungsvermégen es erlaubt. Diesen Prozess aus theoretischer Perspektive einge-
hender zu beleuchten, scheint uns nicht weniger wichtig, wie geeignete Formen der
Unterstiitzung zu entwickeln —einer Unterstiitzung allerdings, die nicht der Experten-
perspektive folgt, wie dies vielen Konzepten zueigen ist, sondern die den Patienten bei
der Bewiltigung der sich ihnen stellenden Herausforderungen behilflich ist, ebenso da-
bei, die dazu nétigen Selbstmanagementkompetenzen zu entfalten (Haslbeck/-

Schaeffer 2007).

Aus theoretischer Perspektive ist nicht minder wichtig, der Kranken- bzw. Patien-
tenrolle und der fiir chronische Krankheiten typischen Ambiguitit mehr Beachtung zu
widmen. Wie cingangs dargelegt, unterscheidet sich die Rollensituation chronisch Er-
krankter grundlegend von der Akutkranker, auf die das herkémmliche Verstindnis der
Patientenrolle zielt. Akutkranke leiden an einer voriibergehenden, prinzipiell heilba-
ren Krankheit, erhalten Dispens von ihren Alltagsverpﬂichtungen, bekommen Entlas-
tung im Krankheitsmanagement durch das professionelle Hilfesystem und sind — so
die herkémmlichen Rollenvorgaben — im Gegenzug ,lediglich® zur Mitwirkung an ih-
rer Genesung verpflichtet, nach der sie ihr Alltagsleben wieder aufnehmen (dazu Par-
sons 1963). Chronische Krankheiten hingegen begleiten die Frkrankten fortan im wei-
teren Lebenslauf, wobei sie phasenweise mehr in ihrer Handlungsfihigkeit einge-
schrinkt sind und phasenweise weniger. Das heific aber nicht, dass sie zwischenzeitlich
lerank und dann wieder quasi gesund sind oder — wie Paterson vermutet — sich
swischenzeitlich die Krankheit, dann wieder die Gesundheit in den Vordergrund
schiebt (Paterson 2001). Vielmehr steht ihr Leben und auch ihr Handeln insgesamt
unter den Bedingungen der Erkrankung, die ihr ganzes Leben durchzieht und verin-
dert. Dabei sind sie — anders als Akutkranke — nicht von Alltagsverpflichtungen ent-
bunden, sondern immer im doppelten Einsatz: miissen ihr Leben und die Krankheit be-
wiltigen. In vielen Phasen des Krankheitsverlaufs iiberfordert sie dies strukturell, nicht
suletzt deshalb, weil sie sich, so unsere These, in einem Rollenvakuum befinden. Denn
anders als fiir Akutkranke existieren fiir sie keine klaren Rollenvorgaben (Morof Lub-
kin 2002). Zugleich sind bestehende Rollenvorgaben nicht unbedingt kompatibel mit
ihrer Situation und werden der Vielschichtigkeit der an sie gestellten Anforderungen
nicht gerecht (Schacffer 2004). Das sich hier abzeichnende Rollenvakuum bei chroni-
scher Krankheit zu fiillen, ist eine seit langem anstehende theoretische Aufgabe, die
nach Abkehr von der Rollentheorie ad acta gelege wurde und dringend weiterer Bear-
beitung bedarf.
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Das freilich verlangt — so ein letzter Punkt — den Theoriediskurs iiber chronische
Krankheit zu intensivieren und die keineswegs einfache Aufgabe anzugehen, die Viel-
zahl der in den letzten Jahren gewonnenen empirischen Erkenntnisse unter dem Ge-
sichespunkt der theoretischen Generalisierung zu diskutieren (Thorne et al. 2002).
Zugleich ist erforderlich, die Auseinandersetzung mit den bereits existenten Theorie-
ansdtzen — seien sie pflegewissenschaftlicher, psychologischer oder sozialwissenschaft-
licher provenience — zu forcieren und sie mehr als bislang auf ihre Ankniipfungsmég-
lichkeiten zu priifen, um so insgesamt zur Weiterentwicklung des theoretischen Wis-
sens tiber chronische Erkrankungen zu gelangen. Dass eine solche Auseinandersetzung
nicht vor den Grenzen der wissenschaftlichen Disziplinen einhalten sollte, wie derzeit
beobachtbar, seiabschliefend ausdriicklich betont, denn eine monodisziplinire Theo-
sicbildung kann einem so komplexen und interdiszipliniren Thema wie chronische
Krankheit schwerlich gerecht werden.
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